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1 Kohti kehitysvammaisen aikuisen kohtaamista

Kehitysvammaiset ovat erilaisista vammaisryhmista suurin. Lansimaissa kehitysvam-
maisuuden yleisyydeksi arvioidaan noin 1-2 %. (Arvio 2018.) Suomessa on arvioitu
olevan kehitysvammaisia ihmisia noin 40 000 (Leskelad 2012, 184). Kehitysvammai-
suus jaetaan lieviin, keskivaikeisiin, vaikeisiin ja syviin. Vaikeisiin ja syviin kehitysvam-
moihin liittyy usein myds muita vammoja, kuten puhe- ja liikuntavamma, epilepsia,

neuropsykiatrisia hairidita sekda normaalia nopeampi vanheneminen. (Arvio 2018.)

Kehitysvammaisia kohdataan terveydenhuollossa jokaisella sektorilla. Tulevan sote -
uudistuksen myo6ta erityishuollon erityishuoltopiirit poistuvat ja niiden toiminta siir-
tyy maakunnille. Erdaana lahtokohtana siind on kehitysvammapalveluiden integroimi-

nen muihin sosiaali- ja terveyspalveluihin (Sosiaali- ja terveysministeric 2018 a, 5-8).

Useat kehitysvammaiset tarvitsevat jonkinasteista tukea tai apua jokapaivaisessa ela-
massa. Historian valossa kehitysvammaiset on nahty usein toimenpiteiden kohteina,
ei toimijoina. Kehitysvammaisuus onkin kasitteena hyvin laaja ja toisinaan epamaa-
rainen. (Seppala 2010, 180.) Kasite kehitysvamma tarkoittaa Suomessa alyllista kehi-
tysvammaa. Englannissa kehitysvammaisuudesta kaytetty termi learning disabi-

lity kddannetdaan suomeksi oppimisvaikeudeksi, mika puolestaan mielletdaan helposti
esimerkiksi lukihdirioksi. Muualla Euroopassa kaytetaan yleisesti termia intellec-

tual disability. (Arvio & Aaltonen 2011, 13.) Tassa opinnaytetydssa kaytetdadn sanaa

kehitysvammainen.

Kehitysvammainen aikuinen tarvitsee usein enemman terveydenhuollon palveluita
kuin muu vaesto. Terveydenhuollon tydntekijoiden tiedonpuute ja siitd johtuva epa-
varmuus kehitysvammaisia aikuisia kohdatessa voi johtaa siihen, ettd heidan tarpei-
taan tulkitaan vaarin tai laiminlyddaan. Lisaamalla tietoutta kehitysvammaisuudesta
suhde asiakkaaseen voi parantua ja siten hoito voidaan kohdistaa asianmukaisem-
min. (Davis 2008, 42.) Sairaanhoitaja-opintojen aikana kehitysvammaisuutta ei kasi-
telld omana aiheenaan. Tiedon puutteen vuoksi kehitysvammaisen aikuisen kohtaa-
minen voi olla hammentava tilanne opiskelijalle tai sairaanhoitajalle, joka ei tavalli-

sesti kohtaa tyossaan kehitysvammaisia.



Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata saattajana toimivien hoitajien kokemuksia
siitd, miten kehitysvammainen aikuinen tulee kohdatuksi terveydenhuollossa. Tavoit-
teena oli lisata tietoutta kehitysvammaisten aikuisten (yli 18-vuotiaiden) kohtaami-
sesta hoitotyon opiskelijoille ja muille hoitoalan ammattilaisille. Asiaa tarkastellaan
saattajina toimivien hoitajien nakoékulmasta, silla ndin tutkimukseen saadaan laaja-

alaisempaa nakokulmaa rajaamatta kehitysvammaisuuden astetta.

2 Kehitysvammaisuuden maarittelya

Kehitysvammaisuus kattaa useat elimien ja hermoston vammat ja vauriot. Merkitta-
vin kehitysvammaisuuden ryhma on hermoston sairaudet ja muutokset hermos-

ton toiminnassa. Edelld mainittuja kutsutaan hermoston kehityshairidiksi. Hermoston
kehityshairidihin kuuluvat puolestaan aivojen kehityshairiot, joiden yhteydessa esiin-
tyy usein vajavuutta alyllisissa toiminnoissa. (Kaski, Manninen & Pihko 2012,

16.) Suomessa kaytetaan vakiintuneesti sanaa kehitysvamma kuvaamaan juuri alyl-
listd kehitysvammaa. Verrattuna vammattomaan valtavaest6on kehitysvammaiset
ovat heterogeenisempi ryhma. (Arvio & Aaltonen 2011, 12-13.) Sanaa kehitysvam-
mainen ei kuitenkaan tule kdyttaa kuvaamaan ainutlaatuista ihmisyksil6a (Kaski

ym. 2012, 16).

Perinteisesti kehitysvamman tasoa on mitattu dlykkyysosamaaran (AO) avulla. Lie-
vissa kehitysvammaisuudessa AO on 50-69, keskivaikeassa 35-49, vaikeassa 20-34 ja
syvassa kehitysvammaisuudessa alle 20. AO testin suorittaa psykologi standar-
doidussa dlykkyystutkimuksessa. (Arvio 2018.) Alylliset ja sosiaaliset kyvyt voivat kui-
tenkin parantua kuntoutuksen ja opiskelun myo6ta. Kehitysvammaisuuden luokittelu
tapahtuukin aina senhetkisen toimintakyvyn mukaisesti. On tarkeda huomioida, etta
AO:n mukaisella luokituksella pyritdan kuvaamaan henkilén terveydentilaa ja siihen
liittyvia piirteita, ei luokittelemaan ihmisia. Ihmista ei tule koskaan kuvailla pelkas-

taan hanen vammojensa kautta. (Kaski ym. 2012, 17-18.)

Kehitysvammaisuutta voidaan maaritella eri tavoin ja sitd voidaan katsoa eri ndkokul-

mista kuten toimintakyvyn tai lddketieteen kannalta. ICD-10-tautiluokitus maarittelee



kehitysvammaisuuden ladketieteen ndkokulmasta seuraavasti (Kehitysvammaisuu-

den maaritelmia 2017.):

Alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on estynyt tai
epdtdydellinen. Heikosti kehittyneitd ovat erityisesti kehitysicissd il-
maantuvat taidot eli yleiseen dlykkyystasoon vaikuttavat dlylliset, kielel-
liset, motoriset ja sosiaaliset kyvyt. Alylliseen kehitysvammaisuuteen
saattaa liittyd tai olla liittymdttd mité tahansa muita henkisid tai ruu-
miillisia hdiriéita.

AIDD (American Association of Intellectual and Developmental Disabilities) maaritte-
lee puolestaan kehitysvammaisuutta toimintakyvyn nakdkulmasta. Taman maaritel-
man mukaan kehitysvammaisuus on vammaisuutta, johon liittyy huomattavia rajoi-
tuksia alyllisessa seka adaptiivisessa kayttaytymisessa ja vammaisuus on alkanut en-
nen taysi-ikaisyytta (18-vuotta). (AAIDD.) Adaptiivisilla taidoilla tarkoitetaan kasit-
teellisia, kaytannollisia ja sosiaalisia taitoja. Konkreettisesti kehitysvammaisuus voi
nakya esimerkiksi sosiaalisissa, kielellisissa ja alyllisissa taidoissa ja hahmottamisky-
vyssa, jotka ovat heikommat kuin vammattoman ikatoverin. (Arvio & Aaltonen 2011,

21.)

Laki kehitysvammaisten erityishuollosta maarittelee kehitysvammaisen henkiloksi,
jonka kehitys tai henkinen toiminta on hairiintynyt tai estynyt. Tama voi johtua syn-
nynndisesta tai kehitysidssa tulleesta sairaudesta tai vammasta. (Laki kehitysvam-

maisten erityishuollosta 519/1977, 1 8.)

Kehitysvammaa ei maaritella sairaudeksi vaan se on neurologinen oire poikkeavasta
keskushermoston toiminnasta. Vastaavanlaisia oireita keskushermostossa aiheuttaa
esimerkiksi autismi ja epileptiset kohtaukset. (Arvio & Aaltonen 2011, 36.) Autismi on
merkittava kehitysvamman rinnakkaisdiagnoosi (Arvio & Aaltonen 2011, 91). Se on
keskushermoston neurobiologinen kehityshairio, jolle on tyypillista vaikeudet sosiaa-
lisessa vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa seka poikkeava kayttaytyminen ja
aistien toiminta. (Kaski ym. 2012, 99). Lahteesta riippuen on arvioitu, ettd 75-80 %:lla

autisminkirjon henkildista on myds jonkin asteinen kehitysvamma. Toisinaan voi olla
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haasteellista kuitenkin tunnistaa, mika henkilon kdytoksessa on autismia ja mika ke-

hitysvammaan liittyvaa. (Arvio & Aaltonen 2011, 91; Kaski ym. 2012, 99.)

Yleisin kehitysvammaisuuteen liittyva neurologinen oire on epilepsia. Kehitysvam-
maisuuteen liittyvassa epilepsiassa esiintyy tavallisimmin toistuvia aivoperaisia tajun-
nan, tuntoaistimuksen, liikesuoritusten, kayttaytymisen seka joidenkin muiden toi-
mintojen hairidita ja niihin liittyen muutoksia aivojen sdahkdisessa toiminnassa. (Kaski
ym. 2011, 113.) Lilkkuntavammoja esiintyy noin neljanneksella erityishuollon piirissa
olevista. Niita ovat muun muassa CP-oireyhtyma, raajojen virheasennot, lihassairau-

det ja yleissairauksiin liittyva liikuntavammaisuus. (Kaski ym. 2011, 120).

3 Kehitysvammaisuuden taustalla olevat syyt

Kehitysvammat voidaan jakaa neljaan paaluokkaan niiden taustasyiden perusteella.
Naita paaluokkia ovat geneettiset oireyhtymat, hankinnaiset oireyhtymat, moniteki-
jaiset kehitysvammat seka tuntemattomasta syysta johtuvat kehitysvammat. (Arvio

& Aaltonen 2011, 39.)

Geneettiset oireyhtymat ovat yleissairauksia, joissa periman muutos koskee kaikkia
soluja, mutta ei aiheuta kaikissa elimissa oireita. Geneettiset virheet ovat usein kehi-
tysvammaisuuden taustatekijoita, joista yleisimpia ovat 21-trisomia eli Downin oi-
reyhtyma, fragiili X (frax) ja tuberoosiskleroosi. Muut geneettiset oireyhtymat ku-
ten aspartyyliglukosaminuria eli AGU, Prader-Willin ja Rettin oireyhtyma ovat harvi-

naisempia. (Mts. 45.)

Hankinnaisilla oireyhtymilla tarkoitetaan ei-periytyvia, ulkoisen tekijan aiheuttamia
kehitysvammaoja, joista osa on estettavissa. Yleensa kehitysvamman taustalla on aivo-
vaurio tai aivojen rakenteen kehityshairid. Taustasyyna noin 25% kaikista kehitys-
vammoista on hankinnainen oireyhtyma. Tyypillinen esimerkki hankinnaisesta oi-

reyhtymasta on CP-vamma, joka on pysyva liikkuntavamma. (Mts. 86-87.)



Kehitysvamma on monitekijdinen silloin kun sen taustasyy jaa tuntemattomaksi,
mutta voidaan kuitenkin arvioida, etta taustalla on geneettinen alttius yhdessa ulkoi-
sen tekijan kanssa. Naiden kehitysvammojen osuus on noin 25% kaikista kehitysvam-
moista. Tallaisia vammoja ovat mm. Kehitysvammaisuus, johon liittyy autismi, syn-
nynnaiset aivojen rakenteiden kehityshairiot seka epileptiset enkefalopatiat eli aivo-

sairaudet. (Mts. 91.)

Tuntemattomasta syysta johtuvat kehitysvammat jaetaan syndromaattisiin (oireyh-
tyma) ja ei-syndromaattisiin (puhdas kehitysvammaisuus) kehitysvammoihin. Ei-syn-
dromaattisen eli epaspesifin kehitysvamman kriteereja ovat, etta lahisuvussa ei ole
kehitysvammaisia, lapsuuden varhaisvaiheet ovat olleet normaalit, fyysinen kasvu ja
kehitys ovat normaaleja, eikd henkil6lla ole ollut aivovammaa tai —sairautta lapsuu-
dessa tai murrosidssa. Lisaksi kriteereja ovat tavallinen olemus, “normaalit” kasvuolo-
suhteet, liitdnndisvammojen ja neurologisen pitkdaikaissairauden puute seka se, etta

etiologisissa selvittelyissa ei [oydy syytd vammalle. (Mts. 100.)

4 Kehitysvammainen aikuinen terveydenhuollossa

4.1 Potilaan oikeudet

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785) maarittaa potilaan oikeuksia. Lain
mukaan jokaisella Suomessa pysyvasti asuvalla henkil6lla on oikeus terveydentilansa
edellyttdmaan terveyden- ja sairaanhoitoon ilman syrjintaa, ottaen huomioon tervey-
denhuollon sen hetkiset voimavarat. Potilasta tulee kohdella niin, ettd hdnen ihmis-
arvoaan, vakaumustaan tai yksityisyyttdan ei loukata. (Laki potilaan asemasta ja oi-

keuksista 785/1992, 3 §.)

Potilasta tulee aina hoitaa yhteisymmarryksessa hanen itsensa kanssa. Mikali potilas
paattaa kieltdytya hoidosta tai hoitotoimenpiteestd, tulee hanta hoitaa muut mah-

dollisuudet huomioon ottaen ja kunnioittaen hianen paatostaan. Mikali potilas ei esi-



merkiksi kehitysvammaisuuden vuoksi pysty tekemaan paatoksia omaan hoi-

toonsa liittyen tulee hanen laillista edustajaansa, lahiomaista tai muuta laheista
kuulla ennen tarkean hoitopaatoksen tekemista. Talla pyritdan selvittamaan sita, mil-
lainen hoito vastaa parhaiten potilaan tahtoa. Jos potilaan laillinen edustaja, 13-
hiomainen tai muu ldheinen kieltda hoidon tai hoitotoimenpiteen tekemisen, poti-
lasta tulee hoitaa yhteisymmarryksessa hoidosta kieltaytyneen henkilon kanssa toi-
sella ladketieteellisesti hyvaksyttavalla tavalla. Jos tilanteeseen ei tule selvyytta, poti-
lasta hoidetaan niin kuin katsotaan hanelle olevan eduksi. (Laki potilaan asemasta ja

oikeuksista 1992/785, 6 §.)

4.2 Erityishuolto

Kehitysvammainen henkild kuuluu erityishuollon piiriin, mikali han ei muun lain no-
jalla saa tarvitsemiaan palveluita. Erityishuoltolain tarkoituksena on edistaa henkilon
selviytymista paivittdisissa toiminnoissa, tukea hanen toimeentuloaan ja sopeutumis-
taan yhteiskuntaan ja turvata hanen tarvitsemansa hoito ja huolenpito. (Laki kehitys-
vammaisten erityishuollosta 519/1977, 1 §.) Vammaispalvelulaki on kuitenkin ensisi-
jainen kehitysvammaisten erityishuoltolakiin nahden (Vammaispalvelujen kasikirja

2018).

Erityishuollon jarjestamiseksi Suomi on viela toistaiseksi jaettu 15 erityishuoltopiiriin.
Ruotsinkieliselld vaestolla on lisdksi oma piirinsa. Piirit jarjestavat kehitysvammaisten
terveydenhuollon palveluja seka perusopetusta. Tekeilld olevan soteuudistuksen
myota erityishuoltopiirit mahdollisesti poistuvat ja niiden tehtavat siirtyvat maakun-
nille. Erityishuoltopiirien poistumisen yhtena lahtékohtana on kehitysvammapalvelui-
den integroiminen muihin sosiaali- ja terveyspalveluihin. Samaan aikaan vammais-
lainsdadanto uudistuu, kun vammaispalvelulaki ja erityishuoltolaki yhdistyvat. (Sosi-

aali- ja terveysministerio 2018 a, 5-8.)

4.3 |tsemaaraamisoikeus

Kasitettd itsemaadraamisoikeus kaytetdan usein sosiaali- ja terveydenhuollossa kuvaa-

maan potilaan oikeuksia (Tornberg 2012, 120). Itsemaaraamisoikeus on etiikan yksi
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kulmakivi (Sarvimaki & Stenbock-Hult 2009, 146) ja se perustuu autonomiaan, riippu-
mattomuuteen ja ajatukseen vapaudesta (Sarvimaki ym. 2009, 138). On kuitenkin
hyva muistaa, ettd itsemaaraamisoikeutta ei ole ilman velvollisuuksia (Torn-
berg 2012, 121). Tata oikeutta kayttadkseen yksilolla tulee olla riittavat kyvyt ja myos
mahdollisuuksia sen kdyttamiseen. Itsemadraamisoikeus ei voi kuitenkaan rajoittaa
toisen yksilon itsemaaraamisoikeutta. Terveydenhuollossa itsemaaraamisoikeus ei
ole sitd, etta potilas voisi valita millaisen tahansa hoitomuodon. Oikeudesta itsemaa-
raamiseen puhutaankin terveydenhuollossa pikemminkin oikeutena osallisuuteen ja
maaraamiseen yksiloa itseddn koskevissa kysymyksissa. Tassa yhteydessa voidaan pu-
hua my0s tietoisesta suostumuksesta, mika tarkoittaa sita, etta potilas hyvaksyy hoi-
tohenkilokunnan tekeman ehdotuksen ja hyvaksynta perustuu potilaan saamaan riit-
tavaan sekd ymmarrettavaan tietoon aiheesta. (Sarvimaki & Stenbock-Hult 2009,

137-144.)

Jokaisella henkil6lla tulee olla mahdollisuus paattaa asioistaan itse tai tuettuna. Poti-
laan mielipidetta voidaan selvittdd yhdessa hanen laheistensa tai laillisen edustajan
kanssa. Vahimmaisvaatimuksena kuitenkin on, etta henkilén mielipide yritetaan sel-
vittaa kaikilla mahdollisilla kdytettavissa olevilla keinoilla. Kehitysvammaisen ihmisen
itsemaaraamisoikeuden toteutuminen on usein riippuvaista siitd, miten tukea ja pal-
veluita tuottavat organisaatiot ja niissa tyoskentelevat tyontekijat toimivat. (Itsemaa-

raamisoikeus 2017.)

Vuonna 2016 lakiin kehitysvammaisten erityishuollosta tehtiin muutoksia, joiden tar-
koituksena on parantaa erityishuollossa olevien henkildiden itsemaaraamisoikeutta
ja itsendista suoriutumista. Samalla myds rajoitustoimenpiteiden kayttoa erityishuol-
lossa haluttiin vahentaa. Kehitysvammalakiin lisattiin sdadoksia muun muassa liittyen
toimenpiteisiin, joilla vahvistetaan itsemaaraamisoikeutta ja edistetaan itsenaista
suoriutumista. Sdadoksia lisattiin myos liittyen rajoitustoimenpiteisiin, kirjaamiseen
ja jalkiselvittelyihin. Tavoitteena itsemaaraamisoikeuden parantamisessa on kehitys-
vammaisen osallistuminen omien palveluiden toteuttamiseen ja sisdltoon seka taysi-

madaradinen osallistuminen yhteiskunnassa. (ltsemaaraamisoikeuden tukeminen
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2018.) Kansallisessa lainsddadannossa ei puhuta tuetusta paatdksenteosta ja sen ke-
hittaminen tuleekin olemaan haaste tulevina vuosina (Sosiaali- ja terveysministerio

2018 b, 39).

Iltsemaaraamisoikeuden toteutumisen kannalta merkittavaa on ollut se, etta usein
kehitysvammaiselle henkildlle ei ole annettu mahdollisuutta tehda oman elamansa
valintoja. Tama on johtanut siihen, etta useilla kehitysvammaisilla on puutteelli-

set taidot tdlla elaman osa-alueella. Tallaiset henkilot tarvitsevat opastusta ja syste-
maattista ohjausta, jotta he voisivat oppia tekemaan omaa elamaansa koskevia valin-
toja. Lisdksi on huomattu, ettd monivammaisen henkilon itsemaaraamisoikeuden to-
teutuminen on vield heikompaa kuin muiden kehitysvammaisten. Tilanteessa, jossa
henkilolla on useita kommunikaatiovaikeuksia voi han ilmaista tahtoaan epatyypilli-
silla kommunikaatiomenetelmilla. Tama kuitenkin edellyttaa sita, etta esimerkiksi

hoitaja osaa tulkita kommunikaatiota oikein. (Agran, Storey & Krupp 2010, 78-86.)

4.4 Kohtaaminen ja vuorovaikutus

Kohtaaminen sosiaali- ja terveysalalla on inhimillista vuorovaikutusta ja sisaltaa sa-
mankaltaisia vuorovaikutuksen ilmidita kuin ihmisten valinen kohtaaminen yleensa-
kin. Vuorovaikutuksessa korostuu asenne, jolla kohtaamme toisen ihmisen. Oman
haasteensa kohtaamiselle luo yhteiskunnalliset ja institutionaaliset rakenteet. Liike-
elaman toimintatapojen siirtyessa sosiaali- ja terveysalalle, uudeksi huoleksi on nous-
sut se, ylittaako rutiinien tehokas hoitaminen kohtaavan lasndolon. (Ménkkdnen

2018, 17.)

Perusedellytyksena kohtaamisessa on hoitotyontekijan ja asiakkaan tasavertaisuus
(Makisalo-Ropponen 2012, 168). Kohtaaminen ilmenee siitd, miten olemme lasn3,
ndemme toisemme sekd annamme tilaa toisillemme. (Mdnkkdnen 2018, 19.) Filosofi
Martin Buber puhuu vuorovaikutuksesta, jossa osapuolet ovat tasavertaisia mind-
sind -suhteessa. Mikali mind on kyllastynyt, kiireinen tai valinpitdmaton, mind ei voi

lausua sind, jolloin asiakkaasta tulee se. (Helminen & Sukula-Ruusunen 2017, 48.)
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Vuorovaikutuksen ja kohtaamisen tavoitteena tulee olla kumppanuus. Kumppanuus-
suhteessa niin tyontekijalla kuin asiakkaalla on tilaa kertoa omat mielipiteensa, joi-
den kautta voidaan lahtea etsimdaan molempia osapuolia palvelevaa ratkaisua. (Maki-
salo-Ropponen 2012, 171). Toisen ihmisen kohtaaminen vaatii aina avoimuutta ja ais-
tien herkkyytta. Makisalo-Ropponen siteeraa Jertta Blomstedtin sanoja, jotka viesti-

vat sitd, kuinka tarkeda kohtaaminen on:

Joka kerran, kun puhut sairastuneen kanssa jostain, josta hén haluaa
puhua tai vaikenet hdnen kanssaan, olet osa sitd Iddikettd, jota vield ei
ole keksitty.

Vuorovaikutustaitoja opitaan lapi elaman kohtaamalla ihmisia ja oppimalla onnistu-
misista seka epaonnistumisista (Makisalo-Ropponen 2012, 168). Jokaisella on myds
oma tapansa kohdata toinen ihminen (M6nkkdnen 2018, 22). On tarkeaa, etta vuoro-
vaikutuksen ja kohtaamisen taitoja ei pideta itsestadanselvyytena vaan niita tulee ke-
hittdaa yhtena osaamisen osa-alueena. Hoitotyon keskeinen taito on kyky tavoitteelli-
seen vuorovaikutukseen. Talla tarkoitetaan kuultua ja nahtya sanallista ja ei-sanal-
lista viestintda. Tyontekijalta vaaditaan taitoa nahda potilaan kayttaytymisen taakse,

jotta todellinen tarve tulisi nahdyksi. (Makisalo-Ropponen 2012, 168.)

Auttavan vuorovaikutuksen nakdkulmasta on tarkeda pyrkia niin sanotusti rakenta-
vaan tietamattomyyteen, mika tarkoittaa sita, etta tyontekija ei tieda sen enempaa
kuin mita saa pala palalta potilaalta itseltaan tietda. Mikali tyontekijan ennakkotiedot
potilaasta vaikuttavat hoitotyontekijaan luoden ennakkoasenteita ja varautunei-
suutta, ei vuorovaikutusta ja kohtaamista synny. Tall6in esimerkiksi potilaan voima-
varojen tunnistaminen voi jddda huomioimatta. (Makisalo-Ropponen 2012, 168-

169.)

Kehitysvammatutkimusta on ohjannut ladketieteellinen nakdkulma, minka vuoksi
vuorovaikutuksen tutkimus ei ole kuulunut kehitysvammatutkimuksen ytimeen. Kehi-
tysvammaliiton OIVA-hanke on maarittanyt viisi periaatetta kehitysvammaisten vuo-
rovaikutuksen edistamiseksi. Periaatteita ovat odottaminen, vastaaminen, ilmaisun

mukauttaminen, tarkistaminen ja ldsndolo. Vuorovaikutusta ei ole kuitenkaan syyta
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ohjeistaa liikaa, silla talldin riskiksi voi muodostua henkilon nakeminen kehitysvam-
maisena eikd persoonana, jolla on omat yksildlliset tavat, kyvyt ja tarpeet. (Leskela

2012, 191-194.)

Kohtaamista ja vuorovaikutusta voidaan terveydenhuollossa parantaa erilaisia mene-
telmia hyodyntaen. Esimerkiksi Englannissa joissakin sairaaloissa on otettu kayttoon
sairaalapassi (hospital passport), joka on kehitetty parantamaan kehitysvammaisten
ja heidan perheidensa sairaalassa kayntia ja kokemuksia hoidosta. Sairaalapassi on
otettu kayttoon Australiassa, Kanadassa seka Yhdysvalloissa ja se on kddannetty usei-
siin Euroopan maihin. Passi pyrkii antamaan kokonaiskuvan henkilésta, myds muus-
takin kuin hanen terveydentilastaan. Sairaalapassin avulla kehitysvammaiselle poti-
laalle voidaan tarjota yksil6llisempaa ja osallistavampaa hoitoa. Passissa voi olla tieto,
etta potilas ei pysty juomaan tai sydmaan nielemisvaikeuksien vuoksi ja, etta henkilo
ei pida kanyyleista. Tallaisten tietojen kautta hoidosta tulee joustavampaa ja se voi-

daan mukauttaa potilaalle sopivaksi. (Blair 2011, 22-24.)

4.5 Kehitysvammainen potilaana

Kehitysvammaiset henkilot elavat nykydan yha pidempaan, ja nain ollen kehitysvam-
maisten aikuisten maara terveydenhuollonpalveluissa kasvaa. Terveydenhuollossa on
tarkeda huomioida se, ettd alan ammattilaisilla kuten sairaanhoitajilla on riittavat val-
miudet kohdata kehitysvammainen aikuinen. (Blair 2011, 21.) Etenkin vanhusten-
huollossa tulisi olla valmiudet tunnistaa kehitysvammaisuuteen tyypillisesti liitty-

via piirteitd, kliinisia ongelmia seka tarpeita (Lotan, Merrick, Kandel & Morad 2010,

1).

Kehitysvammainen henkil6 kay keskimaaraistd useammin terveydenhuollon ammat-
tilaisten vastaanotoilla. Kun kehitysvammapoliklinikoita ja neuvoloita on lakkautettu,
terveyskeskuksissa ei ole samassa vauhdissa varauduttu kehitysvammaisiin aikuisiin.
Taman vuoksi olisi tarkeaa, etta terveydenhuollon toimipaikkoihin koulutettaisiin asi-

antuntijatiimeja koordinoimaan kehitysvammapalveluita. (Arvio & Aaltonen 2011.)
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Kehitysvammaisen henkilon kanssa toimiessa korostuu rauhallinen ja kiireetén vuo-
rovaikutus. Kehitysvammainen ei valttamatta osaa kertoa sairaudestaan tai oireis-
taan. Taman vuoksi olisi tarkeda, etta henkild, joka ei pysty itse paattamaan hoidos-
taan asioisi yhdessa laillisen edustajansa, [ahiomaisen tai muun |aheisen kuten saat-
tajana olevan hoitajan kanssa. On kuitenkin tarkeaa kohdistaa puhe ensisijaisesti po-
tilaana olevalle henkildlle. Puheen tulee olla selkeda ja lauseiden lyhyita. Puheen tu-
kena voi lisaksi kayttaa erilaisia kommunikaation vélineita kuten kirjoitusta, piirta-
mista ja kuvia. Kehitysvammaista ohjatessa puhetta voi tehostaa edelld mainituin kei-
non seka elein, esinein ja havainnollistamalla mahdollisen toimenpiteen ennen sen
varsinaista suorittamista. (Hohti 2017.) Puheen tukeminen esinein on tarkeda etenkin

silloin, jos potilaalla on puutteita aistitoiminnoissa (Davies 2008, 45).

5 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymys

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata saattajana toimivien hoitajien kokemuk-

sia siita, miten kehitysvammainen aikuinen tulee kohdatuksi terveydenhuollossa. Ta-
voitteena on lisata tietoutta kehitysvammaisten aikuisten (yli 18-vuotiaiden) kohtaa-
misesta hoitotydn opiskelijoille ja muille hoitoalan ammattilaisille.

Opinnaytetyon tutkimuskysymys on:

Miten kehitysvammainen aikuinen tulee kohdatuksi terveydenhuollossa?

6 Tutkimuksen toteuttaminen

6.1 Tutkimusmenetelma

Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena, silla sen tavoitteena oli luoda ym-
marrysta tutkittavasta aiheesta tutkittavien nakdkulmasta (Tuomi & Sarajarvi

2018, 173). Terveydenhuollossa tarvitaan eri tavoin koostettua tietoa sairauden ja
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terveyden kokemuksista, jonka vuoksi laadullisella tutkimuksella on monenlaisia mer-
kityksia hoitotyolle (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2010, 57). Ty6dssa nostettiin
esiin saattajana toimivien hoitajien kokemuksia kehitysvammaisen aikuisen kohtaa-
misesta terveydenhuollossa. Tuloksissa ei pyritty tilastolliseen yleistettavyyteen,
vaan keskitssa olivat hoitajien omakohtaiset kokemukset (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2010, 83). Tyypillista on, etta kohdejoukko on valittu tarkoituksenmukai-

sesti, niin kuin tassakin tyossa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2016, 164).

6.2 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimuksen kohdejoukko valittiin tarkoituksenmukaisesti. Opinndytetydssa tutkittiin
saattajana toimivien hoitajien kokemuksia kehitysvammaisen aikuisen kohtaamisesta
terveydenhuollossa, minka vuoksi kohdejoukoksi valittiin hoitajia, jotka tyoskentele-
vat kehitysvammaisten aikuisten parissa. Nain tutkimukseen saatiin laaja-alaista na-
kokulmaa rajaamatta kehitysvamman astetta. Tutkimuksen osallistujien valintaan
vaikutti myos tutkittavien saatavuus. Perusjoukkona tutkimuksessa olivat toisen as-
teen ja/tai korkeakoulutason koulutuksen suorittaneet hoitajat. Tavoitteena oli saada
vahintaan nelja (4) vastausta. Vastauksia kyselyyn saatiin kuusi (n=6). Tutkimukseen
osallistuminen oli vapaaehtoista. Aineisto kerattiin kehitysvammaisten aikuisten ym-
parivuorokautisesta asumisyksikdsta Keski-Suomesta. Tyosta ei tule tarkemmin ilmi,
mista yksikosta tieto on peraisin henkilokunnan anonymiteetin suojaamiseksi. Kyse-
lyn toteuttamishetkelld asumisyksikdssa oli hoitohenkil6kuntaa 17 ja kyselyyn vastasi

kuusi hoitajaa (n=6).

6.3 Aineiston keruu

Tassa opinndytetyOssa aineisto kerattiin laadullisella kyselylla, jonka kysymykset poh-
jautuvat teoriatietoon. Avoimien kysymyksien etuna on se, ettd vastaaja voi ilmaista
itsedan vapaasti eivatka valmiiksi laaditut vastaukset kahlitse vastaajaa. Ndin ollen
kysymykset eivat myoskaan ehdota vastausta. (Hirsjarvi ym. 2009, 201.) Vastaajille
annettiin mahdollisuus vastata kysymyksiin hyvin laaja-alaisesti. Kyselylomakkeen liit-

teeksi tehtiin saatekirje (Liite 1), joka sisalsi tiedon tutkimuksen tarkoituksesta ja tut-
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kimusluvista. Kyselylomakkeen alussa kysyttiin taustakysymyksia, joita olivat vastaa-
jan sukupuoli, ika, ammatti ja tydkokemuksen maara vuosina. Taustakysymyksia seu-
rasivat varsinaiset tutkimuskysymykset (Liite 2), joita olivat: “Miten aikuinen kehitys-
vammainen tulee kohdatuksi terveydenhuollossa”, “Tuleeko kehitysvammainen ai-
kuinen kuulluksi terveydenhuollossa (esimerkiksi omat toiveet, tarpeet...)?” ja kehit-
tamisideoita kehitysvammaisen aikuisen kohtaamisen parantamiseksi terveydenhuol-

lossa.

Ennen kyselylomakkeen esitestausta ja aineiston keruuta hankittiin tutkimukselle tut-
kimuslupa. Tutkimuksen kohteena olevan yksikon vastuuhenkildlle toimitettiin tay-
tetty tutkimuslupahakemus, jossa oli liitteena opinndytetyon ohjaajan hyvaksyma
tutkimussuunnitelma. Tutkimuksen kohteena olevan yksikon kanssa sovittiin myos
etukateen tutkimuksen toteuttamisesta. Kun tutkimuslupa oli myénnetty, tutkimus

voitiin aloittaa.

Kysymysten toimivuutta esitestattiin lahettamalla kyselylomake kolmelle opinnayte-
tyoryhman jasenelle eli toisille opiskelijoille seka yhdelle kyselyn kohderyhman henki-
[6lle (Hirsjarvi ym. 2009, 204). Esitestauksen yhteydessa ei noussut esille puutteita tai
epaselvyyksia kyselyyn liittyen, joten kyselyyn ei tehty muutoksia esitestauksen jal-

keen.

Tutkimukseen valittuun asumisyksikkdon vietiin kevaan 2019 aikana kyselylomakkeet
hoitohenkilokunnalle ja kyselyyn oli aikaa vastata kaksi viikkoa. Lomakkeet palautet-
tiin niille tarkoitettuun suljettuun laatikkoon asumisyksikOssa. Vastausajan umpeu-
duttua vastaukset haettiin analysoitavaksi valittdmasti. Kyselyn pystyi vaihtoehtoi-

sesti tekemaan sahkoisesti Google Forms:n tehdyn kyselyn avulla.

6.4 Aineiston analyysi

Tutkimusaineistona ovat kuuden (n=6) kehitysvammaisten aikuisten parissa tydsken-
televan hoitajan kyselylomakkeet, joiden keskeisena sisdltona on se, miten kehitys-

vammainen aikuinen tulee kohdatuksi terveydenhuollossa. Kyselyyn pystyi vastaa-
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maan paperiselle lomakkeelle tai sdhkoisesti. Yksi (n=1) vastauksista saatiin sahkoi-
sessa muodossa ja viisi (n=5) paperisella lomakkeella. Saatu tutkimusaineisto analy-
soitiin sisallonanalyysin avulla. Nain pyrittiin tiivistamaan saatu tieto yleiseen muo-
toon (Tuomi & Sarajarvi 2018, 117). Aineistolahtoisessa sisdllonanalyysissa aikaisem-
milla havainnoilla, teorioilla tai tiedoilla ei ole merkitysta analyysin toteuttamisessa
tai lopputuloksessa, silla analyysi on aina aineistokohtainen. (Tuomi & Sarajarvi 2018,

108.)

Sisallonanalyysin tavoitteena on tutkittavan ilmion laaja, mutta tiivis esittaminen
(Kankkunen & Vehvildginen-Julkunen 2010, 134). Sen avulla aineistoa voidaan analy-
soida objektiivisesti ja systemaattisesti. Analyysin avulla aineistosta luodaan sanalli-
nen selkea kuvaus, jonka tarkoituksena on aineiston informaatioarvon kasvattami-
nen. Samalla aineisto jarjestetdaan johtopaatosten tekoa varten. Tekstista etsitaan
tutkimuksen kannalta olennaisia merkityksid, kuten tassa tydssa sitd, miten kehitys-
vammainen aikuinen tulee kohdatuksi terveydenhuollossa. (Tuomi & Sarajarvi

2018, 117)

Aineiston analyysi alkoi jokaisen vastaajan vastausten huolellisella lukemisella ja nii-
hin perehdyttiin erityisesti tutkimuskysymysten nakokulmasta. Vastausten yhtenais-
pituus oli kahdeksan (8) sivua ja niiden yksittdispituus vaihteli 1-2 sivun valilla. Aineis-
toon perehtymisen jalkeen siirryttiin Milesin ja Hubermanin (1994) kolmivaiheiseen

analysointiprosessiin.

Milesin ja Hubermanin (1994) mukaan aineisto voidaan jakaa kolmeen vaiheeseen.
Naita vaiheita ovat aineiston redusointi eli pelkistaminen, klusterointi eli ryhmittely
ja abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luominen. Sisallénanalyysi alkoi tutki-
musaineiston pelkistamiselld. Tassa vaiheessa aineistosta jai tutkimuksen kannalta
epdollennainen tieto pois. Aineistosta etsittiin ilmaisuja, jotka kuvasivat tutkimusteh-
tdvaa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 123) Tassa tutkimuksessa epdolennaista tietoa olivat
esimerkiksi vastaajan tunnistamisen kannalta olennaiset tiedot, jotka jatettiin pois

myo6s anonymiteetin sailyttamiseksi.



17
Aineiston pelkistamisen jalkeen siirryttiin Milesin ja Hubermanin (1994) prosessin
mukaisesti klusterointiin eli ryhmittelyyn. Tassa vaiheessa aineistosta etsittiin yhte-
nevaisyyksia ja eroavaisuuksia. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 123.) Kasitteet, jotka kuvasi-
vat samaa ilmiota, muodostivat keskenaan alaluokkia. Esimerkiksi yksi alaluokka oli
kehitysvammaisen kohtaaminen/saattajan kohtaaminen. Sen jalkeen alaluokat yhdis-
tettiin ylaluokkiin, jotka puolestaan liitettiin paaluokkiin. Edelld mainitut alaluokat

muodostivat yldluokan “kohtaaminen”.

Kun aineisto saatiin klusteroitua, siirryttiin abstrahointiin eli kasitteellistamiseen.
Tassa vaiheessa tutkimuksen kannalta olennainen tieto erotettiin ja siitd muodostet-
tiin teoreettisia kasitteita. Abstrahoinnissa aineisto yhdistettiin teoreettisiin kasittei-
siin ja myohemmin tuloksissa esitelldan aineistoa kuvaavat teemat, kasitteet ja mallit.
Jatkuvasti sisallénanalyysin edetessa tarkkailtiin sitd, ettd analysoitavissa teksteissa
sailyi yhteys alkuperdiseen aineistoon. Suoran lainauksen alkaessa kesken vastaajan
lauseen kaytetdan tekstissa merkintdaa ”—". Samanlaista merkintaa kaytetaan myos

lainauksen loppuessa kesken lauseen.
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Taulukko 1. Esimerkkeja sisallonanalyysin etenemisesta

Alkuperdinen il-
maisu

“--vahan aikaisem-
paa kokemusta ja
tietoa kehitysvam-
maisista mika on
nakynyt hoitajasta
epdvarmuutena.”

“Kohtaaminen riip-
puu monesta teki-
jasta. Suurin vai-
kuttava te-

kija on terveyden-
huollon ammatti-
laisen valmius koh-
data asiakkai-
tamme.”

Pelkistys

Vahan aikaisempaa
kokemusta ja tietoa
kehitysvammaisuu-
desta

Hoitajan epavar-
muus vaikuttaa ne-
gatiivisesti kehitys-
vammaisen kohtaa-
miseen

Kohtaaminen riip-
puu useasta teki-
jasta

Terveydenhuollon

ammattilaisen val-
mius kohdata kehi-
tysvammainen

7 Tutkimustulokset

7.1 Taustatieto

Alaluokka Yldluokka Yhdistava luokka

Kohtaamiseen vai-
kuttavat tekijat

Kehitysvammaisen
aikuisen kohtaami-
nen

Kokemuksen ja tie-
don puute

Terveydenhuollon
ammattilaisen val-
miudet

Kyselyyn vastasi kuusi (n=6) kehitysvammaisten aikuisten parissa tyoskentelevaa hoi-

tajaa. Kyselyyn vastanneiden keskimaaradinen ika oli 35-vuotta ja tyokokemuksen

maara vuosina 9-vuotta.

7.2 Saattajana olevan hoitajan merkitys

Aineistosta kavi ilmi, ettd on kehitysvammaisen aikuisen etu, jos hdanellda on mukana

saattaja, joka tuntee hanet hyvin. Tosin samaan aikaan painotettiin, ettd saattajana
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toimivaa henkil6a ei aina uskota tai tatd ei pideta riittdvan patevana arvioimaan asi-
akkaan terveydentilan muutosta. Vastaajien mielesta saattajana mukana ollutta hoi-
tajaa ei aina auteta, mikali tilanne vaatisi apua saattajan lisdksi terveydenhuollon am-
mattilaiselta. Toisaalta eras vastaaja koki asiakkaan itsemaaraamisoikeuden haas-
teeksi, silla asiakkaan ja saattajan nakemykset asiakkaan terveydentilasta eivat aina
kohtaa. Aineistosta kavi ilmi, ettd kehitysvammainen aikuinen ei pysty aina realisti-
sesti kuvaamaan terveydentilaansa. Saattajana oleva hoitaja ei voi korjata asiakkaan

sanoja itsemaaraamisoikeuden vuoksi.

Erikoissairaanhoidossa ohjaajan merkitys korostuu.

--on tdrkedd ja ehkd etukin, ettd ohjaaja kuka asukkaan mukana on, tuntee tdmdn
mahdollisimman hyvin.

Jos ohjaaja joka tuntee asukkaan jo vuosien ajalta, ei usein terveydenhuollossa ole
tarpeeksi pétevd arvioimaan esim. tarvetta pdivystyshoidolle, kun sité tarvitaan.

--asukas valehtelee lddkdirille elintavoistaan, jolloin Iddikdri ei puutu tai tee asioille mi-
tddn. Mutta koska heilld on IMO, ohjaajat eivit saa puuttua sanomisiin/korjata
asiaa, korkeintaan kysyé asukkaalta, puhuuko hén varmasti todenmukaisesti.

7.3 Kehitysvamman aste

Aineiston mukaan kehitysvamman aste vaikuttaa kehitysvammaisen kohtaamiseen.
Tassa merkittavasti vaikuttavana tekijana nahtiin se ettd, osaako kehitysvammainen
aikuinen itse kommunikoida puheen avulla. Korvaavien kommunikaatiomenetelmien
kaytto terveydenhuollossavoi olla vierasta, jolloin asiakasta ei valttamatta osata koh-
data hanen ymmartamallaan kommunikaatiomenetelmalla. Vastaajien mielesta lie-
vasti kehitysvammainen saa useammin yksilollista kohtelua kuin vaikeasti vammai-
nen. ltsemaaraamisoikeus toteutuu lievasti kehitysvammaisen asiakkaan kohdalla pa-
remmin, kun taas vaikeasti vammaisen toiveet ja tarpeet jadvat useammin huomioi-

matta.

Terveydenhuollossa ei ole esim. kokemusta AAC-menetelmien kdytéstd kommunikaa-
tion tukena.
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Lievdsti kehitysvammaisten kohdalla (ketkd kommunikoivat puheella tai selkedsti ku-
villa) niin aika hyvin.

Jos ihminen on vaikeasti kehitysvammainen hénet ohitetaan helposti.

Riippuu asiakkaasta osaako puhua itse vai ei.

7.4 \Vuorovaikutus

Vuorovaikutus nousi yhdeksi tarkeimmista asioista, kun vastaajilta kysyttiin kehitys-
vammaisen aikuisen kohtaamisesta terveydenhuollossa. Viisi kuudesta kyselyyn vas-
tanneesta toi ilmi sen, etta usein asiakkaana oleva kehitysvammainen ohitetaan ja
keskustellaan ainoastaan asiakkaan mukana olevalle hoitajalle. Aineistossa ilmeni
myo0s, etta kehitysvammaiselle asiakkaalle puhutaan samaan tapaan kuin lapselle,
lilan kovaa tai yli-ilmeillen. Haastavana pidettiin my0s sitd, etta asiakkaalle ei kerrota
riittavan selkedsti esimerkiksi mita tutkimuksia hanelle milloinkin tehdaan. Tama

puolestaan voi aiheuttaa asiakkaassa pelkoa.

Kehitysvammaista ei viilttdmditté edes tervehditd - ajatellaan, ettd ei kuitenkaan ym-
mdrré/reagoi, vaikka asia voisi olla aivan toisin.

Edelleen kehitysvammainen kohdataan “lapsena” joka “ei ymmdrrd”.

Keskustellaan hdnen terveydestd niin, kuin hdn olisi sivullinen

7.5 Terveydenhuollon ammattilaisen ammattitaito

Tyontekijan oma ammattitaito vaikuttaa siihen, miten han hoitajana, ladkarina tai
muuna terveydenhuollon ammattilaisena kohtaa kehitysvammaisen aikuisen. Aineis-
tosta nousi ilmi tilanteita, joissa hoitaja on osannut kohdata kehitysvammaisen ha-
nen kehitystasonsa mukaisesti ja muuntautua hoitotilanteissa asiakkaan tarpeisiin
vastaten. Onnistuneita kohtaamisia kuvailtiin muun muassa hyviksi ja erinomaisiksi.
Kohtaamistilanteisiin vaikuttaa myos se, onko kehitysvammainen aikuinen ennestaan
tuttu ammattilaiselle. Kun kehitysvammainen on ammattilaiselle tuttu, osaa han ot-

taa huomioon asiakkaansa mahdolliset erityispiirteet paremmin.
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Hdin osasi ennakoida asiakkaidemme pulmat esim. riisumalla IéGékdrintakin ennen
vastaanottoa tms.

--kehitysvammainen on otettu hyvin huomioon ja hoitaja ollut vuorovaikutuksessa
asiakkaan kanssa ei vaan ohjaajan, ja osannut muuntautua tilanteen vaatimalla ta-
valla mm. laulamalla asiakkaalle--

Aineistosta nousi esiin my0s tilanteita, joissa terveydenhuollon ammattilaisen oma
tietamattomyys kehitysvammaisuudesta nousi esteeksi hyville kohtaamiselle. Tallai-
sen tietamattomyyden kuvailtiin nakyvan ammattilaisesta muun muassa epavarmuu-
tena ja karsimattomyytena. Kehitysvammaisten asiakkaiden kanssa toimiessa keho-
tettiin varaamaan toiminnalle riittavasti aikaa ja olemaan karsivallinen. Aineistossa

tuli ilmi my6s korvaavien kommunikointivalineiden kdayton osaamattomuutta.

Oltu kdrsimdttomid, kun asiat ei hoidu vdélttdmdttd yhtd mutkattomasti kuin ns.
normi ihmisilld--

--kokemuksia on siitdkin kun asiakkaan kuulleen on todettu ettéd "ai témd on
ndin vammanen; ei varmaan léhdetd enempdd tutkimaan".

7.6 Kehittamisideat

Kehittamisideoissa nousee vahvasti esiin tarve ammattilaisten lisdkoulutukselle. Niin
tyopaikoille kuin sairaanhoitajien ja ladkareiden opintoihinkin kaivattaisiin lisaa kehi-
tysvammaisuuden jasentamista. Taman lisaksi kaivataan myos asennekasvatusta ke-
hitysvammaisen kohtaamiseen, jotta vuorovaikutuksen ja kohtaamisen kokemusta
saataisiin parannettua. Vaihtoehtoisiin kommunikaatiomenetelmiin liittyvaa koulu-

tusta pidetaan erityisen tarkedana molemmin puolisen ymmarryksen parantamiseksi.

Koulutusta ja henk.kun. perehdyttédmistd vammaisen ihmisen kohtaamiseen.

Sairaanhoitajien ja ldédkdreiden koulutukseen tulee sisdllyttdd kehitysvammai-
suutta/vammaisuutta koskevia opintoja.

Koulutusta henkilékunnalle! Olisi hyédyllisté seké henkilékunnalle etté kehitysvam-
maisille asukkaille.
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--kommunikaatio keinoista tietoa mm. kuvat, selkokieli, jotta asiakkaan helpompi ym-
mdrtéa.

8 Pohdinta

8.1 Tulosten tarkastelu

Tulosten mukaan saattajina toimivilla hoitajilla on vaihtelevia kokemuksia siita,
kuinka kehitysvammainen aikuinen tulee kohdatuksi terveydenhuollossa. Aineistossa
korostuivat haastavat kohtaamistilanteet, mutta vastauksissa tuotiin myds ilmi, etta
asiaa ei voi yleistaa. Aineiston mukaan kohtaaminen riippuu paljon saattajana toimi-
vasta hoitajasta, kehitysvamman asteesta ja terveydenhuollon ammattilaisen am-

mattitaidosta.

Aineistossa tulee esille, etta kehitysvammaisen aikuisen kohtaamiseen vaikuttaa ke-
hitysvamman aste. Vaihtoehtoisten kommunikaatiomenetelmien kaytto terveyden-
huollossa on vierasta, mika aiheuttaa eriarvoisuutta kehitysvammaisen aikuisen koh-
taamisessa. Muun muassa Agranin, Storeyn & Kruppin (2010) tutkimuksessa kay ilmi,
ettd monivammaisen henkilén itsemaaraamisoikeus toteutuu heikommin kuin muilla
kehitysvammaisilla. Tutkimuksessa nostettiin esille myds vaihtoehtoisten kommuni-
kaatiomenetelmien kadytto. Tama kuitenkin edellyttaisi sitd, etta hoitajana toimiva
henkild osaisi tulkita kommunikaatiota oikein. Tutkimuksessa kay ilmi, ettei kehitys-
vammaisille henkil6ille usein ole annettu mahdollisuutta vaikuttaa omaa elamaansa
koskeviin valintoihin. Tama on puolestaan johtanut siihen, ettei heilla ole riittavia tai-
toja tehda vastaavia valintoja. Hoitajien vastauksista kavi ilmi, ettd kehitysvammaisen
aikuisen kohtaamiseen vaikuttaa kehitysvamman aste ja, ettd vaihtoehtoisten kom-

munikaatiomenetelmien kaytto terveydenhuollossa on vierasta.

Saattajina toimivien hoitajien kokemusten mukaan kehitysvammainen asiakas jaa
usein huomioimatta kohtaamistilanteissa ja hdanen terveydestdan keskustellaan niin
kuin han olisi sivullinen. Toisaalta on hyva ottaa huomioon se, etta kehitysvammai-

nen aikuinen ei aina ole kykenevainen ilmaisemaan tai arvioimaan terveydentilaansa,



23
jolloin saattajana mukana olevan hoitajan lasndolo on tarkeaa. Kysyminen ja keskus-
telu potilaan terveydentilasta tulisi ensisijaisesti kohdistaa potilaalle. Makisalo-Rop-
ponen (2012) kirjoittaa kohtaamisen perusedellytyksen olevan hoitotydntekijan ja
asiakkaan tasavertaisuus. Terveydenhuollon ammattilainen ei voi tietaa, mika on asi-

akkaan parhaaksi, kysymatta hanelta.

Terveydenhuollon ammattilaisilta odotetaan yha enemman tilanteisiin mukautu-
mista, riittavan ajan antamista ja karsivallisyytta. Tutkimuksessa nousi vahvasti esille
myos vaihtoehtoisten kommunikaatiomenetelmien kaytén parantaminen. On kuiten-
kin tarkeda muistaa, ettd vuorovaikutusta ei saa ohjata liikaa, silla vaarana on henki-
I6n ndkeminen kehitysvammaisena eika yksilollisena persoonana (Leskeld 2012, 191-
194.). Leskela (2012) tuo tekstissadn esille OIVA-hankkeen viisi periaatetta, jotka ovat
saman suuntaisia aineistosta nousseiden ehdotusten kanssa. Nama periaatteet ovat

odottaminen, vastaaminen, ilmaisun mukauttaminen, tarkistaminen ja ldsnaolo.

Terveydenhuollon ammattilaiset tarvitsevat lisda koulutusta kehitysvammaisen hen-
kilon kohtaamiseen, silla usein puutteet kohtaamisessa johtuvat juuri ammattilaisen
tiedonpuutteesta. Arvio & Aaltonen (2011) pitdvat tarkedna sita, etta terveydenhuol-
lossa olisi asiantuntijatiimeja koordinoimassa kehitysvammapalveluita. Aineistosta
nousseiden kehitysehdotusten perusteella terveydenhuollossa tarvittaisiin lisaa tie-
toutta ja osaamista kehitysvammaisuuteen liittyen, eli vaikuttaisi silta, ettad edella
mainituille asiantuntijatiimeille voisi olla tarvetta. Myds Blair (2011) tuo artikkelis-
saan ilmi kuinka tarkeaa on, ettda ammattilaisilla on riittavat valmiudet kohdata kehi-

tysvammainen aikuinen.

8.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Opinndytetyon prosessia on ohjannut koko ajan hyva tieteellinen kaytanto, johon
kuuluu muun muassa rehellisyys, huolellisuus, tarkkuus sekd asianmukaisten tutki-
muslupien hankinta. Tydssa on kunnioitettu muiden tekijoiden toita ja lahteita on

kdytetty ja niihin on viitattu asianmukaisesti. (Hyva tieteellinen kaytanto N.d.).
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Valmiissa opinndytetyossa ei tule missdan vaiheessa ilmi tutkimukseen osallistujien
tai heidan tyopaikkojensa nimia. Ainoat tunnistetiedot olivat sukupuoli, ikd, ammatti
ja tyokokemuksen maara seka tieto siita, etta kysely tehtiin Keski-Suomen alueella
toimivassa kehitysvammaisten aikuisten asumisyksikdssa. Opinnaytetyon tyéstami-
sen aikana tutkimusaineistoa sailytettiin siten, ettd vain opinndytetyon tekemisessa
mukana olleet henkil6t paasivat niihin kasiksi. Tutkimusaineisto havitetdaan heti kun
opinndytetyo on hyvaksytty. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6.) Kyselyn
toimivuutta testattiin opinnaytetydéryhman jasenilla eli toisilla opiskelijoilla ja ky-
sely esitestattiin yksikdssa, jossa tutkimus toteutettiin (Hirsjarvi ym. 2009, 204). Esi-
testauksen yhteydessa ei noussut esille puutteita tai epaselvyyksia kyselyyn liittyen,

joten kyselyyn ei tehty muutoksia esitestauksen jalkeen.

Opinndytetyossa pyrittiin argumentoimaan asianmukaisesti ja kdyttamaan mahdolli-
simman tuoreita, valideja lahteita. Uutta tutkimustietoa aiheesta |6ytyi kuitenkin niu-
kasti, minka vuoksi lahteina on kaytetty paljon kirjallisuutta ja osa lahteista on yli 10
vuotta vanhoja. Tydssa pyrittiin selostamaan tarkasti tutkimuksen eteneminen, mika

parantaa tutkimuksen luotettavuutta (Hirsjarvi ym. 2009, 232).

Laadullisen tutkimuksen luotettavuudesta puhuttaessa esille nousee usein tutkimuk-
sen totuus ja objektiivisuus. Luotettavuuteen vaikuttaa tutkijan tekemien havainto-
jen puolueettomuus. Riskind on my0s se, etta tutkija on suodattanut aineiston oman
kehyksensa lapi. (Tuomi & Sarajarvi 2018.) Tata tyota tehdessdan tutkija pyrki puolu-
eettomuuteen aineistoa analysoidessa, tiedosti omat ennakkokasitykset aiheeseen
liittyen ja pyrki valttamaan niiden esille tuomista opinnadytetydprosessin aikana. Tut-
kimus ei kuitenkaan voi koskaan olla taysin objektiivista, silld tutkimukseen vaikuttaa
aina tutkijan kasitykset tiedon luotettavuudesta ja todellisuudesta. Tama huomioiden
objektiivisuus on ihanne, jota kohti tulee pyrkia. Tiede ei mydskaan ole erehtyma-
tontd, mika osaltaan vaikuttaa tutkimusten luotettavuuteen. (Metsamuuronen 2009,

33.)

Uskottavuus, siirrettavyys, vahvistettavuus ja reflektiivisyys ovat laadullisen tutki-

muksen luotettavuuden kriteereitd. Tutkimuksen uskottavuutta lisda se, etta aikaa
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tutkimuksen tekemiseen oli tarpeeksi ja tutkija kerasi aineiston, teki analyysin ja ra-
portoi tulokset itse. Nadin tutkija oli tutkittavan ilmién kanssa riittavan pitkan ajan.
Tutkimuksen eteneminen on kuvattu vaihe vaiheelta ja osallistujat seka tutkimusky-
symykset on kuvattu tarkasti, mika lisda tyon vahvistettavuutta ja siirrettavyytta. Ref-
lektiivisyys tutkimuksessa edellyttaa, etta tekija on tietoinen omista Iahtokohdistaan.
Tutkimuksessa reflektiivisyytta toi se, etta tutkija oli tietoinen omista ennakkokasi-
tyksista aiheeseen liittyen ja kiinnitti huomiota objektiivisuuteen tyon jokaisessa vai-
heessa. Tekija myos tiedosti tutkimuksen olevan hanen ensimmainen tutkimuksensa,

mika lisaa reflektiivisyytta. (Kylma & Juvakka 2007, 127-129.)

Kyselyyn vastanneita saatiin tavoiteltu vastaajamaara. Opinnadytetyon luotettavuutta
voi kuitenkin heikentda vastaajien vahainen vaara ja suppea otanta. Niin kuin aiem-
min mainittiin, opinnaytetyo oli tekijan ensimmainen tutkimus ja se on tehty yhden
henkilon toimesta, mika voi vaikuttaa luotettavuuteen heikentavasti. Toisaalta tekija
on ollut koko ajan perilla tutkimuksen etenemisesta, aineistoin kasittelysta ja analyy-
sistd. Tutkimusta on valiarvioitu useita kertoja prosessin edetessa, mika voi lisata tut-

kimuksen luotettavuutta.

8.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Kehitysvammaisen aikuisen kohtaaminen terveydenhuollossa on vaihtelevaa. Koke-
muksia l10ytyi niin hyvista kuin huonommistakin kohtaamisista. Vastauksissa kuitenkin
korostuivat haastavat, vield kehittamista vaativat kohtaamistilanteet. Kehitysvam-
maisten ihmisten elinidnennusteen kasvaessa ja palveluiden integroituessa muihin
terveyspalveluihin, ammattilaisille ja opiskelijoille toivottaisiin lisda tietoa ja koulu-
tusta aiheeseen liittyen. Tietouden lisdantyessa voidaan olettaa, ettd kehitysvammai-
sen ihmisen kohtaaminen parantuu, ja heidan toiveensa, tarpeensa ja erityispiir-
teensd osataan ottaa paremmin huomioon. Ammattilaisia tulee myds kannustaa

vaihtoehtoisten kommunikaatiovélineiden kayttoon.

Tassad opinndytetyossa tutkittiin sitd, miten saattajana toimivat hoitajat ovat koke-

neet kehitysvammaisen aikuisen kohtaamisen terveydenhuollossa. Opinnaytetyon
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tulokset sisaltavat nykyhetken kokemuksia ja ndkemyksia siita, miten kehitysvammai-
nen aikuinen tulee kohdatuksi terveydenhuollossa. Olisi mielenkiintoista tietaa, mi-
ten kehitysvammainen aikuinen itse kokee kohtelunsa terveydenhuollossa. Aineis-
tosta kavi myos ilmi se, etta idkas kehitysvammainen on uusi kasite ladketieteen ke-
hittyessa ja elinidanennusteen parantuessa. Taman vuoksi olisi kiinnostavaa saada tut-
kimustietoa kehitysvammaisen vanhuksen kohtaamisesta ja tarpeista. Voisi olla myds
hyodyllista tehda tutkimusta siitd, minkalaiset terveydenhuollon ammattilaisen val-
miudet ovat kohdata kehitysvammainen potilas. Opinnaytetyon tulokset voivat toi-

mia esimerkiksi suuntaviivana ammattilaisten koulutuksia jarjestettdessa.
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Liite 1. Saatekirje

Saattajana toimivien hoitajien kokemuksia kehitysvammaisen aikuisen

kohtaamisesta terveydenhuollossa

Hyva vastaaja!

Opiskelen Jyvaskylin ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajaksi j2 teen opinndytetyots, jonks
aiheena on saattajana toimivien hoitajien kokemuksia kehitysvammaisen aikuisen
kohtaamisesta terveydenhuollossa. Opinndytetyon tarkoituksena on kuvata saattzjana
toimivien hoitajien kokemuksia siitd, miten kehitysvammazinen aikuinen tulee kohdatuksi
terveydenhuollossa. Tavoitteena on lisata tietoutta kehitysvammaisten zsikuisten kohtaamisesta
hoitotydn opiskelijoille ja muille hoitoalan ammattilaisille. Olen s2anut tutkimusluvan
kaupungilta xx.xx.2013. Kyselyyn vastaaminen oikeuttaa kayttdmain saatua

aineistoz opinndytetyon tekemiseen. Kysely toteutuu xouo-xx.xx.2019.

Pyyd&n Sinua vastaamaan kyselylomakkeen kysymyksiin omin sanoin. Kyselyyn vastaaminen on
vapazehtoista. Vastaaminen tapahtuu nimettdmasti, eika henkildllisyytenne paljastu missgan
vaiheessa. Saatu sineisto sdilytetaan niin, ettd vain opinnaytetyon tekemiseen osallistuvat
henkildt paasevat silhen kdsiksi. Aineisto havitetddn valittdmasti opinnaytetydn valmistuttua.

Valmis opinndytetyd on nahtdviss3 osoitteessa thessus.fi vuoden 2013 zikana.

Mikali Sinullz ilmenee kysyttdvEs liittyen opinnaytetydhon, voitte olla minuun yhteydess3 alla

olevan s£hkdpostiosoitteen kautta.

Ystavallisin terueisin Opinnaytetydts ohjaa,

Emilia Tervonen Lehtori Pirkko Ratinen

14832 @student.jamk.fi irkko.ratinen@jamk.fi
Opettaja Szlla Grommi

Szlla.grommi@jamk.fi



Liite 2. Kyselylomake

Taustakysymykset

Sukupuoli: Ika: Arnmatti:

Tyokokemuksen madrd vuosina:

Tutkimuskysymykset

Pohdi tilanteita, jolloin olet ollut kehitysvammaisen aikuisen mukana saattajana
terveydenhuollossz |perusterveydenhuaolta, erikoissairaanhoita) j2 vastaa kysymyksiin omien
kokemuksiesi pohjalta. PyydEn Sinua ystavallisesti vastasmaan kysymyksiin essee —-muodossa,

kokonsizin lzusein.

1. Mitzn kehitysvammainen aikuinen tulee kohdstuksi terveydenhuollossa?
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-

2. Tuleeko kehityswammainen aikuinen kuulluksi terveydenhuclliossa (esimerkiksi omat

toivest, tarpeet...)?




3. Onko Sinulla kehittdmisideoita, joiden avulla kehitysvammaizen aikuisen kohtzamista

terveydenhuollossa voitaisiin parantaa?
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Lzita vastauksesi suljettuun kirjekuoreen ja palauta vastauksille varattuun suljettuun

lzatikkoon.

Kiitos vastzamisesta! Q
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